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N I denna ljuva sommartid !
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Ja sa ndrmar sig dd den efterlingtade sommaren och ddrmed ocksa min sommarledighet. Jag kommer
att ha semester vecka:27,28,29 och 30 och da dr kansliet stingt, men jag dr tillbaks igen mdandag den
forsta augusti.

Den forsta februari sa bjod vi in Ejja Himan Aktell som informerade om dldreboende, serviceboende
mm. Det blev bra uppslutning dd vi dven bjod in medlemmar ifran demensforeningen. Lds mer om det-
ta pd sidan 4.

Den 19:e februari sd holls det drliga forskarseminariet hdr i Skelleftea da forskare som erholl bidrag
fran FAMY, FAMY-Norrbotten och stiftelsen AMYL, presenterade 2015-drs forskning och de framsteg
som gjorts under daret. Det hdr dret sd hyrde vi in oss i aulan pa Arken i stdllet for pd aulan pd lasaret-
tet som vi tidigare alltid har haft som lokal. Bekvimt och bra med restaurangen intill ddr lunch, for-
och eftermiddagskaffet serverades.

Lds mer pd sidorna:7 och 9, fler forskarrapporter kommer i néista nummer.

Arsmatet den 21:a mars innebar inga forindringar i styrelsen, och tyvérr sd har vi fortfarande vakans
pd valberedningen. Sa kom gdrna med forslag pd nagon som kan ta pd sig den uppgiften.
Vill ocksa passa pa att énska er alla en riktigt varm och skon sommar !

Karin Olofsson

e

Ruth Jonsson,
Samordnare

DONERA MERA




Ejja Haman Aktell informerade om boende

t] aki (/T[Z BPSD

K
artlaggnmg av symtom (NP -skala)

Tankbara orsaker - checklista
Atgarder - enligt de Nationella Riktinjera

Utvardering (NPI-skala)

h:u [k

lBPSD

Pa fikatriffen den forsta februari sé bjod vi
tillsammans med demensforeningen in Ejja Ha-
man Aktell for att informera om serviceboende,
trygghetsboende mm.

Cirka 25 medlemmar motte upp under kvillen.

Temat var Leva livet-Hela livet.

Fragorna blev manga och utan tvekan sé finns
det ménga fragetecken kring dldreomsorgen och
hur man kan beviljas plats pa ett boende.

Sérskilt boende dr 1 Sverige det gemensamma
namnet for flera boendeformer, som anpassats for
exempelvis dldre med stort behov av omsorg.

Trygghetsboende kan man fa fran 75 &r och se-
niorboende fran 55+.

- Det ér bistdndsbeddmaren som avgdr om man
ar berttigad till en plats pa ett dldreboende. I for-
sta hand s &r det hemtjénst som man erbjuds och

Foto:Karin Olofsson

d4 kan man fa tillsyn upp till 7 ganger per dygn
sdger Ejja. Man kan da fa hjilp med bl.a. stod for
pa — och avklddning morgon och kvill, personlig
hygien som med att tvitta sig, duscha och borsta
tanderna, hjilp med stddning och tvitt, trygg-
hetslarm, matservice mm.

Aven nattinsatser om man har behov av hjlp
och stod pa natten.

- Vi forsoker ocksa alltid att ligga steget fore
och forebygga fall, trycksar, undernéring, inkon-
tinens m.m. det &r en viktig del i arbetet inom
dldreomsorgen poédngterade Ejja.

Ulla Jonsson avslutade kvéllen med att over-

lamna ett Famy-ljus till Ejja som tack for att hon
kunde stélla upp for oss denna mandagskvall.

Karin Olofsson



Tillsammans
skapar vi energin.

Vi vill vara en kraft i vart samhéalle. En kraft i stort
och smatt. Darfor ar vi stolt sponsor till FAMY. /

skekraft.se Skelleftea Kraft




Nya mojligheter att upptacka Skelleftesjukan

Nya insikter om arftlig transtyretin-
amyloidos, aven kallad just Skelleftesju-
kan, forbattrar mojligheterna att upp-
tacka den genetiska sjukdomen med
hjalp av EKG och ultraljud.

| en ny avhandling av Sandra Arvids-
son vid Umea universitet soks forklar-
ingar till den varierande symtombilden
hos patienter med Skelleftesjukan, fram-
forallt varfor sjukdomen drabbar hjartat
endast hos vissa patienter, visar att
dess varierande symtom delvis beror pa
alder och kon.

Sandra Arvidsson, kommer fran Log-
dea, ar legitimerad Biomedicinsk analyti-
ker och doktorand i folkhalsa och klinisk
medicin.

Studien visar att de varierande symto-
men delvis beror pa alder och kdn, och
att aldre manliga patienter utvecklar en
svarare grad av hjartpaverkan. | Sverige
finns mellan 200-300 personer med
Skelleftesjukan.

Skelleftesjukan kan hittas med hjartun-
dersokningar dar en fortjockad hjartmus-
kulatur kan vara ett tecken pa sjukdo-
men. Problemet ar att andra hjartsjukdo-
mar kan vara svara att sarskilja vid en
ultraljudsundersokning.

— Jag har hittat specifika matt som batt-
re identifierar ett tjockt hjarta orsakat av
Skelleftesjukan. Genom att mata utslag
pa EKG och vaggtjockleken i vanster
kammare pa ultraljudet kan en sakrare
misstanke om sjukdomen vackas, sager
Sandra Arvidsson.

Anvandningen av EKG och ultra-
ljud kan darfor 6ka sannolikheten att pa-
tienter med Skelleftesjukan erhaller kor-
rekt diagnos i ett tidigare skede av sjuk
domen.

Levertransplantation ar en vanlig be-
handling for Skelleftesjukan. | manga fall

Sandra Arvidsson r legitimerad Biomedicinsk analytiker och
doktorand i folkhélsa och klinisk medicin.

ar resultatet av denna behandling god
men i somliga fall fortsatter sjukdomen
att utvecklas, framfor allt i form av fort-
satt hjartpaverkan.

Publicerad i Folkbladet TORSDAG 28 januari 2016

Nils Widing
nils.widing@folkbladet.nu
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Forskarseminarium i Skelleitea

Fran vinster i bild :Elisabeth Sauer Eriksson, Anders Olofsson, Sandra Arvidsson, Malin Olsson,
Ole Suhr och Per Westermark

Fredag den 19:e februari holls arets forskar-
seminarium pa Arken i Skellefted. Cirka 40 med-
lemmar fran bade Pited och Skelleftea deltog.

Kenneth Ling, overlidkare 1 Pited var modera-
tor for dagen.

Varje ar sa donerar Famy:s patientforeningar
1 Norrbotten och Visterbotten en géva till forsk-
ningen och som forskarna sedan far redogdra for
hur och inom vilket omrdde de har anvints under
aret som gatt.

Forskare fran bade Umea och Uppsala, sam-
manlagt sex stycken, foreldste om de senaste
forskningsronen for sjukdomen.

Forskarrapporter kommer att redovisas under
aret 1 Famy-bladet. Lis sid:9 1 detta nummer om
Elisabeth Sauer-Erikssons rapport.

Foto: Susanne Berglund

Utan tvekan sé gér forskningen framat och ger
hopp om att i framtiden hitta behandlingsmeto-
der for att bota/bromsa sjukdomsutvecklingen.

Dagen avslutades med diskussion/fragor med
Kennet Lang.

Ulla Jonsson (ordférande i FAMY Visterbot-
ten) tackade samtliga for en givande och intres-
sant dag, och en giva dverldmnades till samtliga
forskare, ndmligen Famys specialtillverkade ljus
fran Lowima ljusfabrik i Skellefted med ett anka-
re pa som symboliserar hoppet, och att 1ata hop-
pets 14ga brinna for en 16sning av Skelleftesju-
kan !

Karin Olofsson



Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

Vi har marknadens storsta sortiment av mat, dryck, utrustning
och tjanster for restauranger och storhushall.
Las mer pa martinservera.se!

NETSO Kontrollprodukter
Utrustning for oforstérande provning
: Belysningar till magnetok for magnetpulverprovning och vakuumléador for

T tathetsprovning av svetsar pd cisterner och liknande.

Osten Hillgren

Ingenjor

Mabarsgatan 20

| 932 37 Ursviken
Telefon:0910-354 08

Mobil:073-830 70 13




Forskarrapport fran
Professor Elisabeth Sauer-Eriksson

Stabilisering av transthyretin

strukturen for att forhindra bildan-

det av amyloidfibrer

Det dr kéint sedan en ldnge tid att den tetrameriska
strukturen av transthyretin (TTR) maste forst brytas
ner till enskilda monomerer innan amyloidfibrer kan
bildas. Att hitta smé& molekyler som binder till hormon
-bindningsfickan i TTR och pé sa sétt forhindra att
dessa monomerer bildas dr en metod for att forhindra
amyloidbildning. Vi har sedan flera ér drivit flera
samarbetsprojekt med mal att identifiera nya
molekyler som binder och forhindrar TTRs
nedbrytning till monomerer. Samarbetet inkluderar
Drs. Anders Ohman (farmakologi och klinisk
neurovetenskap) och Anders Olofsson (medicinsk
biokemi och biofysik). Det forsta steget avklarades
under 2012 och resulterade i att ett 90-tal TTR-
bindande molekylfragment identifierades. I ytterligare
en studie av redan godkénda ldkemedel har ytterligare
ett 10-tal lakemedel identifierats, inklusive luteolin,
som bindare till TTR. Under 2015 har &verraskande
nog dven ett antal flamskyddsmedel identifierats som
starka bindare till TTR. Ett av dessa
Tetrabromobisphenol A (TBBPA) binder véldigt
starkt till TTR dven i plasma. Detta arbete utfordes i
samarbete med Prof. Patrik Andersson (kemiska insti-
tutionen). Min grupp har under det gdngna aren arbetat
med att med hjilp av s kallade rontgenkristallografis-
ka metoder strukturellt karakterisera pa atomniva hur
dessa fragment, likemedel, flamskyddsmedel och
andra substanser binder in till transthyretin. Nér vi vet
exakt hur varje molekyl binder till proteinet kan vi
utvirdera bindningarna och genom organisk syntes
sedan kombinera ihop flera mindre molekyler till en
allt storre molekyl med en storre potential att kunna
fungera som potentiella likemedelskandidater for
FAP.

Sedan oktober 2012 har Afshan Begun arbetat pa de
strukturella studierna i min grupp. Afshan har sedan
dess gjort stora framsteg och hon har 16st rontgen-
strukturer pa ett 15-tal av de 90 identifierade fragmen-
ten, samt 10 av de identifierade likemedlen — samtliga
i komplex med TTR. Afshan har &dven 16st strukturen
av luteolin bundet till TTR till 1.1 A uppldsning, vil-
ket &r en mycket hog upplosning. Den biologiska ka-
rakteriseringen av Luteolins effekter i TTR gors av
Anders Olofsson och doktoran

den Lina Nilsson (delad doktorand mellan oss).

Professor Elisabeth Sauer-Eriksson
Institutionen for Kemi Umed universitet

Foto: Karin Olofsson

Tyvérr sé har det visat sig att luteolin metaboliseras
snabbt till verkningslosa analoger i plasma. Under
2015 har vi dérfor arbetat med att ta fram stabila luteo-
linanaloger och vi har dven 10st strukturerna av tva av
dom: 7-Cl-Lut och 7-MeO-Lut. Dessa analoger binder
starkt till TTR men é&r inte lika selektiva for TTR i
plasma. Vara arbeten pa Iuteolinanloger och TBBPA
ar nu inskickade for publicering och under revision.

Publikationer under arbete 2016:
1) Modifications of the 7-hydroxyl Group of the Transthyretin Ligand Luteolin Provide Mechanistic
Insights into its Binding Properties and High Plasma Specificity Nilsson, L., Larsson, A., Begum, A.,
Takovleva, I., Carlsson, M., Brannstrom, K., Sauer-Eriksson, A.E. and Olofsson, A. PloS One, under
revidering
2) The flame-retardant tetrabromobisphenol A (TBBPA) is an efficient transthyretin stabilizer in
human plasma. lakovleva, 1., Begum, A., Brinnstrom, K., Wijsekera, A., Zhang, J., Andersson, P.,
Sauer-Eriksson A.E. and Olofsson, A., J. Med Chem., under revidering
3) Crystal Structures of Human Transthyretin Comp with Envir [ Poll Aids Identifi-
cation of Potential Thyroid Disrupting Chemicals Zhang, J., Begum, A., Briannstrom, K., Andersson,
C.D., lakovleva, 1., Olofsson, A., Sauer-Eriksson, A.E. Andersson, P.L. att skicka in for publikation
under véren 2016.
Publikationer under 2015:

1) Iakovleva I, Brannstrom K, Nilsson L, Gharibyan AL, Begum A, Anan I, Walfridsson M, Sauer-
Eriksson A.E. & Olofsson A. Enthalpic Forces Correlate with the Selectivity of Transthyretin-
Stabilizing Ligands in Human Plasma (2015) J Med Chem, 58(16), 6507-6515.
2) Iakovleva I, Begum A, Pokrzywa M, Walfridsson M, Sauer-Eriksson AE & Olofsson A. The flavo-
noid luteolin, but not luteolin-7-o-glucoside, prevents a transthyretin mediated toxic response. (2015)




Information om Skelleftesjukan pa PRO 1 Lovanger

Ulla Jonsson Leif Brdnnstrém Osten Hillgren

Foto: Karin Olofsson

Tisdagen den 15:e mars sd besokte Ulla
Jonsson, Leif Brinnstrom, Osten Hillgren
och undertecknad PRO 1 Lovanger for att
informera om Skelleftesjukan.

Ulla inledde med att beritta bl.a. om sjuk-
domens historia och ursprung.

Diérefter sa berdttade Leif om sin sjuk-
domshistoria med bade hjart-och lever-
transplantation.

Sen var det Ostens tur att prata om sin er- Treklang stod for musikunderhdallningen
farenhet av bromsmedicinen Vyndagel och
genterapistudien som leds av professor Ole Det bjods pa kaffe och vafflor denna so-

Suhr fran FAP-teamet 1 Umea. liga och varma varvinterdag samt musikun-
Slutligen sd informerade undertecknad lite  derhallning av Treklang.

om foreningen och kansliet. Ove Berggren ordférande 1 PRO Lovanger
Vi hade dven tagit med oss Famy-ljus som avslutade dagen med att tacka alla for en

vi fick sdlja under dagen. trevlig eftermiddag.

Karin Olofsson
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2016
Ulla Jonsson, ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Leif Brannstrém, sekreterare
Osten Hillgren, Johan Berglund
Suppleant: Gunilla Gellin, Karin Olofsson

Festkommitté:
Sonja Andersson

Maddy Burman
Barbro Pettersson

Loppisgruppen
Maj Berglund, sammankallade
Ethel Marklund
Ulla-Mérta Wiklund
Osten Hillgren

FAP/Transplantationsteamet
Medicinmottagning A

Skelleftea lasarett
931 86 Skelleftea
Telefontid: Ma-Tors. 7.30-16.00
Fredag 7.30-14.00
0910-77 10 93
Fax: 0910-77 11 25

E-post: medicinmottagningen.@vll.se
Mina viardkontakter:1177.se/e-tjinster

Erik Wallmark likare
Marie Hoglund, underskoterska
Elisabeth Stenberg, sjukskoterska

Stod forskningen!

Om Ni vill hedra minnet av en avliden eller uppmérk-
samma en hogtidsdag med en gava till forskningen kan
Ni gor detta pa tva sétt.

Det ena sittet ar att ringa direkt till FAMY 0910-360
17 eller Stiftelsen AMYL 0911-202 090 som utformar
och formedlar telegram samt talar om hur gévan kan
betalas in. Foljande uppgifter krivs (i god tid!) for te-
legramformedlingen.

* Vem giiller telegrammet

* Var och nir ska telegrammet skickas
* Vers som ska vara med

* Avsindare

Det andra sittet &r att sétta in beloppet direkt pa na-
gon av forskningsfondernas Bankgironummer enligt
nedan.

Som ”meddelande till betalningsmottagaren” uppger
du:

* Till minne av/vem géller gadvan

* Datum for begravning eller hogtidsdag
* Narmast anhorig

* Avsidndare, namn och adress

Telegramutskrift kostnadsfritt!

Postgironummer och bankgironummer

FAMY: 234-1204

AMYL: 523-8001

OBS'! Medel fran de tva fonderna delas
ut gemensamt en gang per ar

STIFTELSEN




